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Nefndasvid Alpingis
bérshamar v/Templarasund
150 Reykjavik

B/t heilbrigdis- og trygginganefndar.

Reykjavik, 12.03.97.

v/ Beidni um umsogn med frumvarpi til laga um réttindi sjiklinga, 260.
mal.

Hattvirt heilbrigdis- og trygginganefnd Alpingis.

SKB sér enga astzdu til ad bera fram breytingatillsgur vid umrzett
frumvarp enda var vandlega fjallad um malefni og parfir sjukra barna i
umsdgn med fyrra frumvarpi til laga um réttindi sjilkinga. Hins vegar skal
eftirfarandi tekid fram.

Eins og fram kemur { athugasemdum vid frumvarpid var nefnd s sem pad
samdi skipud i kj6lfar nefndaralits nefndar sem i byrjun mars 1995 skiladi
tillogum er varda réttarstodu langveikra barna til heilbrigdis- og
tryggingaradherra. Hjalagt er yfirlit yfir pessar tillogur. I 1. 1id m4 sja ad
bar er ekki einungis verid ad leggja til ad sett verdi 16g um pau réttindi sem
begar eru til stadar heldur er 16gd ahersla 4 ad auka purfi réttindin pegar
langsjik bom eru annars vegar.

Stada langveikra barna hefur litid breyst fra pvi nefndaralitinu sem vitnad
er i var skilad til rd0herra. St6dugar fjarsafhanir vidkomandi fjslskyldum til
handa, t.d. ni 14. mars vegna hjartveikra barna, tala sinu mali. Ménnum er
einnig hollt ad velta fyrir sér peirri adstodu sem fjolskyldur barna med
fatida sjukdoma eru i med saralitla moguleika 4 ad stunda fjaraflanir til
eigin parfa.
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Med ofangreint i huga er umraett frumvarp einungis klér pegar parfir
langveikra barna og fjolskyldna peirra eru annars vegar. Enn 4 ny skal pvi
skorad 4 Alpingismenn i heilbrigdis- og trygginganefnd ad nota adstddu
sina til a0 koma malefnum langveikra barna til betri vegar.

Virdingarfyllst.
Fyrir hénd SKB
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Tillogur til urbota
Almennt:

Hafino verdi undirbdningur a8 setningu laga um régtindi sjiklinga, par sem
sérstaklega verdi fjallad um réttindi sjikra barna. OeBlilegt misrermi virdist
milli réttarstddu fatladra sjikra barna annars vegar og langsjikra barna hins
vegar.

Hafinn verdi undirbiningur ad pvi ad veita foreldrum langsjikra barna
samberilega abstod og foreldrum fatiadra er tryggd samkvemt 16gum um
mélefni fatlaBra.

Sammningsbundnum veikindadégum vegna veikinda barna verdl fjdlgad og
aldursmork heideud { 16 4r. Jafnframt verdi kannad hvort Tryggingastofnun
rikisins geti endurgreitt hluta kostnadar med sama haztt og nd er gert vegna
veikinda starfsmannanna sjalfra.

Kynning:

- Hrundi3 verdi af stad kynningarétaki { fislmidlum um pd langvinnu sjikdéma
sem bdm eiga vid ad strida og { pvi sambandi vakin athygli 4 p&rfum allra
fiolskyldumedlima 1 fjdlskyldum langsjikra bame.

Hrundi® verdi af stad [ grunnskélum og framhaldsskélum kynaingu meBal
kennara og nemenda 4 beim sjikdémum sem langsjik bdrn eru haidin og
peim vandamdlum sem peim geta fylgt. Settir verdi 4 laggimar sérstakir
studningshdpar langsjtikra og heilbrigbra bama { skélum.

Pjénusta sjikrahisa:

Settar verdi 4 laggimar sérstakar fraSslueiningar fyrir foreldra og
aBstandendur langsjikra barma vid pau sjdkrahds par sem bamnadeildir eru
starfandi.

Sérstbk  studningsteymi presta, sdlfrefings, félagsradgjafa og fleirt
heilbrigdisstétta verdi starfandi vid barnadeildir sjikrahisa til ad veita hinu
langsjtika barni, foreldrum og systkinum nauBsynlegan andlegan og
félagslegan stuBning medan 4 medferd stendur og eftir ad drangur hennar
hefur komi® f lids. Skipud verdi nefnd tii ad skolfa sérsiaklega og gera
tilldgur um pverfagleg vidbrogd vid sibinum afleidingum hjd langsjikum
bornum og fjdlskyldum beirra. '

Abstada langsjikra barna og foreldra peirra 4 sjdkrahtisum verdi bett.
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Almannatryggingar:

Samrema greidslur lifeyrishbega og bama sem njéa uménnunarbdta fyrir
heilbrigdispjénustu. '

Settar verdi, { samrddi vid foreldrahépa langsjikaa barne, vidmidunarreglur
urn rétt til umsnnunarbéta og dkvordun pvi ekki jafn matskennd og nd virdist
vera. Markvisst verdi unnid ad pvi ad draga dr skriffinnsku sem fylgir
umdnnunarbétum og odrum greidslum almannatrygginga vegna langsjikra
barna.

Skolakerfis:

Tengja betur saman sjikrahds, skéla og hetmili langsjikra bama og gera
foreldra og heimili virkari { medferd og skipulagi nims.

Némskrd leikskdlakennara og keanara verdi endurskodud og baztt verll inn
{ ndmi% kennslu og fredslu urn sérparfir langsjikra barna dsamt fredsiu um
helstu sjikdéma. og afleilingar peirra

EndurskoBa ndmskrdr { ndmi heilbrighisstétiz og auka vegi fredslu um
langsiik born.

b4 vill nefndin koma eftirfarandi dbendingum & framfeeri:

Kannadur verdi mdguleiki 4 stofnun Framkvemdasjéds langsjikra barna sem
myndi m.a. stySja uppbyggingu 4 adstédu fyrir langsjik bdm, styrkja foreldra
langsjikra barna semn lenda { fjarhagsvandredum vegna veikinda barnsins og
styrkja foreldrafélog langsjdkra barna.

Kannabir verdi moguleikar 4 pvi a0 foreldrar sem heztm vinnu vegna
medferdar langsjiks barns geti haldid vid lifeyrissjé8sréuindum sinum.




